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Deteccion precoz de la sordoceguera

Si bien el cribado de anomalias visuales y auditivas
es recomendable en todos los nifios, esta practica
todavia no esta implantada de forma universal. Por
consiguiente, los profesionales que trabajan en
atenciéon temprana juegan un papel importante en
la identificaciéon precoz de déficits de vision y au-
diciéon. Entre estos estan los terapeutas fisicos, tera-
peutas profesionales, enfermeras, logopedas,
audidlogos, especialistas de movilidad y orientacion,
psicologos, asistentes sociales, profesores de edu-
cacion especial titulados en atencion temprana, dis-
capacidades sensoriales, o fisicas, asi como otros
consultores especializados. Profesionales de aten-
cion temprana son en este sentido los que propor-
cionan servicios directos a los nifios con necesidades

especiales (desde el nacimiento hasta los 36 me-
ses) y a sus familias. Desgraciadamente, hay es-
casez de personal cualificado en atencion tem-
prana. Dada esta carencia, es indispensable que
las personas que trabajan con nifios discapacita-
dos estén familiarizados con los factores de alto
riesgo y con los indicios asociados con pérdida de
visién y/o audicion.

Hay muchos factores de alto riesgo asociados
con deterioro visual y auditivo. La vista y el oido
son las fuentes primarias del aprendizaje, por lo
que los nifios que tienen deterioros de vision com-
binados con pérdidas auditivas deben recibir
apoyos especificos para su desarrollo. En la ma-
yoria de los casos, se identifica primero el dete-
rioro visual, por lo que los niflos con déficit en la

FACTORES DE RIESGO DE DEFICIT AUDITIVO

FACTORES DE RIESGO DE DEFICIT VISUAL

eHistoria familiar
eExposicion prenatal a infecciones maternales (toxoplasmosis,
sifilis, rubeola, citomegalovirus, herpes)
ePrematuridad
eHipoxia
eFisura palatina y labio leporino
eAnomalias craneofaciales
elctericia del recién nacido que necesita transfusion
ePuntuacion de Apgar de 3 6 menos a los 5 minutos de nacer
eUso prolongado de medicaciones ototoxicas
eVentilacion mecéanica prolongada
oCiertos sindromes (ej. CHARGE, Down, sindrome alcohoélico
fetal, Goldenhar, Hurler, Norrie, Refsum, Trisomia 13,
Waardenburg)
eInfecciones en la infancia (meningitis bacteriana, paperas,
sarampion)
eTraumatismo craneoencefélico
eParalisis cerebral
oCiertas enfermedades neurodegenerativas (ej., neurofibromato-
sis, enfermedad de Niemann-Pick)

vision deben tener examenes auditivos cuidadosos.
Como el lenguaje se desarrolla durante la infan-
cia, una pérdida de audicion leve, transitoria, o uni-
lateral puede distorsionar la informacion y puede im-
pedir la discriminacién y la comprension del nifo.
Los profesionales de atencion temprana que trabajan
con nifios discapacitados deben ser conscientes que
ciertas causas se asocian a la vez con deterioro de
visién y de audicion.

Los nifnos con retraso madurativo, con paralisis
cerebral, y con sindrome de Down tienen una inci-
dencia mas alta de defectos de refraccion y otros

La vista y el oido
son las fuentes primarias
del aprendizaje

eHistoria familiar
eExposicion prenatal a infecciones maternales
(toxoplasmosis, sifilis, rubeola,
ecitomegalovirus, herpes, varicela, SIDA)
eDesarrollo prenatal anormal del cerebro
ePrematuridad
eHipoxia
oCiertos sindromes (ej. CHARGE, “cri du chat”, Down ,
sindrome alcohdlico fetal, Goldenhar, Hurler, Lowe,
Marfan, Norrie, Refsum, Trisomia 13...)
¢Otros sindromes oftalmologicos congénitos (hipoplasia
del nervio optico, Leber)
eMeningitis bacteriana
eTraumatismo craneoencefalico
ePardlisis cerebral
eEnfermedades neurodegenerativas (ej. Neuro-
fibromatosis, Tay Sachs)

problemas oftalmolégicos. Por lo menos el
78% de nifios con sindrome de Down tienen
pérdidas auditivas. Hay mas de 70 sindromes en
los que es pro-bable que la pérdida de audicion y
el deterioro visual ocurran juntos.

Programa sistematico

Los Profesionales de atenciéon tempranas
juegan un papel importante en la identificacion de
los niflos que necesitan evaluaciones de audicion
y de vision. Deben revisar los informes médicos
del nifio, recabar informacién de los padres, pro-
gramar observaciones estructuradas de la res-
puesta del nifio a los estimulos visuales y acusti-
cos, y orientar a los padres hacia un audidlogo,
un oftalmélogo, y a los servicios educativos que
necesita.

Revision de los informes médicos
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La valoracion del niilo requiere comprobar los
examenes médicos, recoger las observaciones de los padres
y realizar una observacion especifica

Con consentimiento de la familia, los profesionales de
atencion temprana deben examinar los informes médi-
cos para identificar la causa de la discapacidad del
nifio y las pruebas que se le han hecho:

1. Revisar los informes audiolégicos para identificar
los tipos de pruebas de oido que se hicieron, los resul-
tados, la fiabilidad de los mismos, y las recomenda-
ciones del audiodlogo. ¢Se identific6 una pérdida
auditiva? En ese caso, de qué tipo y en qué grado?
.Se recomendaron audifonos? En ese caso, esta
llevandolos el nifio? Si no, ¢ por qué motivo? ¢Se re-
comendé implante coclear? En este caso ¢4 se le ha
implantado? ¢;Sigue un programa de adaptacién al im-
plante? Lo usa efectivamente? ;Cuando se hizo la
ultima adaptacion? ;Cuando tiene programada la
siguiente? Si no se recomendaran audifonos ni im-
plante, ¢por qué no? ;Cuando se hizo la ultima
prueba de oido? ;Cuando debe hacerse el nifio otra
prueba de oido? ¢Se hizo alguna recomendacion con
respecto a las intervenciones especificas que
pueden ayudar al nifio en el uso del oido o en el de-
sarrollo de la comunicacion? §Cémo se han cumplido
estas recomendaciones?

2. Revision de los informes oftalmoldégicos, para
identificar los tipos de pruebas que se hicieron, los
resultados, la fiabilidad de los mismos si se indicd en
el informe, y las recomendaciones del oftalmdlogo y
optometrista. ¢ Se identificé algun deterioro visual?
En ese caso, ¢ cual es el tipo y la severidad del deteri-
oro visual? ¢Se recomendaron gafas correctoras?
En ese caso, ¢se las pone el nifio? ;Si no las lleva,
por qué motivo? ;Cuando se hizo la ultima evaluacion

visual? ¢Cuando debe hacerse el nifio otra prueba
de vision? ;Se hizo alguna recomendacion con re-
specto a las intervenciones especificas que
pueden ayudar al nifio en el uso de la vision?
¢ Como se han llevado a cabo estas recomenda-
ciones?

Obtener informacion

de las familias

Frecuentemente, los padres son los primeros en no-
tar que “algo va mal” con la visién o la audicion del
nifio. Los profesionales de atencién temprana deben
averiguar si los padres estan preocupados por la
vision o audicion de su nifio y qué les han dicho los
meédicos y otros profesionales sobre la vista y el
oido de su hijo.

1. Preguntas especificas sobre la respuesta del
nino a los sonidos: En respuesta a sus voces, los
ruidos de la casa, y otros sonidos, ¢qué han obser-
vado los padres que hace el bebé? ;Cbédmo son de
fuertes esos sonidos? ¢ Tienen que estar muy cerca
para conseguir una respuesta del bebé? ;Tiene
preferencia por ciertos sonidos? ; Responde mejor el
nifio a sonidos provenientes de algunas direcciones
(por ejemplo a la izquierda, derecha, encima o de-
bajo)? ;Les parece que entiende alguna palabra
hablada?

2. Preguntas especificas sobre la respuesta del
nifio a los estimulos visuales: ;Qué han notado
los padres sobre la atencién viasual del nifio y sus
reacciones ante sus caras, los objetos familiares, y
los juguetes luminosos o brillantes? ; Qué les parece
que consigue atraer la atencioén visual del nifo?

OBSERVACION SISTEMATICA

Marcadores de sospecha de déficit auditivo:

Marcadores de sospecha de problemas de vision:

# Apariencia de la cara:
Malformaciones de la cabeza o cuello
Malformaciones del pabellon o del conducto auditivo.
Dolores de oido o infecciones.
Supuracion de oidos.

# Conductas relacionadas con la audicion:

Reacciona poco o de forma poco consistente a los soni-

dos.
No parece escuchar

No muestra respuesta al cuidador cuando le llama por su

nombre

Muestra preferencia por determinados tipos de sonidos

# Desarrollo vocal:
Pocas vocalizaciones
Voz, entonacion, o articulacion anormales
Retraso en el desarrollo del lenguaje
# Otras conductas:
Se tira de las orejas o se tapa los oidos con frecuencia
Respira con la boca abierta
Inclina la cabeza siempre a un lado

# Apariencia de los ojos:
Parpados caidos
Anormalidades evidentes en los ojos
Las pupilas no se ven totalmente negras
Enrojecimiento persistente de los ojos.
Lagrimeo persistente
Reacciones de rechazo a la luminosidad, como entor-
nar o cerrar los ojos, o girar la cabeza
# Movimientos de los ojos:
Movimientos bruscos, en sacudidas (nistagmo)
Ausencia de seguimiento de los objetos después de 4
a 6 meses de edad
# Posturas de la cabeza:
Inclina o gira la cabeza al mirar un objeto
Se pone los objetos muy cerca de los ojos
Evita mirar directamente, pareciendo mirar mas bien
a un lado de los objetos.
# Ausencia de conductas especificamente relaciona-
das con la vision:
Contacto visual a los 3 meses
Fijacion o seguimiento de los objetos a los 3 meses
Alcanzar con precision los objetos a los 6 meses




¢,Coémo de cerca tienen que estar del bebé para con-
seguir una respuesta? ;Parece que el nifio prefiere
algunos tipos de estimulos visuales? ; Demuestra el
nifo mejores respuestas visuales en determinadas
condiciones de iluminacion o en relacién a estimulos
presentados desde determinadas posiciones?

. Observaciones sistematicas
Observe al nifio durante las actividades cotidianas
asi como durante algunas actividades especifica-
mente estructuradas para observar la atencién visual
y la respuesta a estimulos auditivos. Preste atencion
a la posicion del nifio y a la localizacién de los
estimulos que se presentan al nifio. Anote la distan-
cia y el tiempo que tarda en reaccionar. Observe la
posicion, atencion e interés del nifio.

1. Observacioén estructurada: Audicion.
¢Son normales el aspecto de la cara y los oidos?
¢,Como responde a los sonidos? ;Qué vocali-
zaciones hace? ¢Qué sonidos producen una re-
spuesta en el nifio? Tipo (vocalizaciones, conver-
sacioén, juguetes musicales, musica, sonidos me-
dioambientales). Intensidad (fuerte, conversacion
normal, susurro). Duracién (tiempo que dura el
estimulo auditivo). Localizacion de la fuente del
sonido con respecto a los oidos del nifio

2. Observacion estructurada: vision.
¢Son los ojos del nifio de aspecto normal? ;Tiene
movimientos oculares anormales? ;Tiene una
postura o forma de mirar anormal? ;Qué compor-
tamientos relacionados con la vision demuestra el
nino? ¢Se dirige o alcanza un objeto o una persona
querida? ¢Qué tipos de estimulos visuales
promueven una respuesta del nifio? Tipo (cara
familiar, luces, objetos coloreados, objetos blancos y
negros, juguetes, objetos familiares). Tamafho y en-
torno (Saludo en la obscuridad, un bote en la trona,
el perro de color marrén que camina por el cuarto).
Duracién (tiempo que tiene que presentarse el
estimulo). Posiciéon (de los estimulos visuales re-
specto a los ojos del nifio). Condiciones de ilumi-
nacioén. ;Es el estimulo significante y familiar o es
un estimulo novedoso? ;El entorno es tranquilo y
sin elementos de distraccion? ;Qué tipo de actividad
se observo? ¢ Cuantos intentos se hicieron? ;Qué
impresion le han producido las reacciones del nifio a
los estimulos visuales y auditivos? Busque indicios
de riesgo para la pérdida de oido o de vision segun
la tabla adjunta, en cuanto al aspecto del nifio, sus
conductas relacionadas con el oido o la vista, las
vocalizaciones, y la coordinacion ojo-mano.

. Anadlisis de los hallazgos

Los profesionales de atencidon temprana deben
analizar en conjunto los resultados de las observa-
ciones estructuradas, la informacién obtenida de la
familia y los informes médicos, para determinar si
se deben recomendar pruebas clinicas. Deben
discutirse los datos con personal del programa: en-
fermera, logopeda, y profesores especializados en
déficit visual o auditivo, o si es posible en sordo-
ceguera. Si el nifio responde a estimulos visuales o
auditivos, el equipo debe discutir el tipo de respues-

Frecuentemente, los padres
son los primeros en notar que
“algo va mal”

tas observadas. Por ejemplo, las respuestas pueden
ser automaticas (como el parpadeo, movimientos de
los miembros, sacudidas del cuerpo); conductas de
alerta o atencion (como mirar, buscar o sonreir); o
conductas que indican discriminacion, recono-
cimiento, o de exploracion (como respuestas diferen-
ciadas a diferentes estimulos visuales y auditivos, y
preferencias). Ni siquiera el ultimo grupo de re-
spuestas puede asegurar que el nifio tiene vision
y audicidn normales. Si el nifio tiene indicadores
de riesgo alto, o sefiales de deterioro visual o audi-
tivo, si la familia esta preocupada al respecto, o si
las respuestas a los estimulos visuales o auditivos
son cuestionables, entonces los profesionales de
atenciéon temprana deben ayudar a la familia a con-
seguir un buen examen visual y auditivo. Si es
posible, se debe dirigir a un audiélogo pediatrico
y un oftalmélogo pediatrico preferentemente con
experiencia en la evaluacion de nifios disca-
pacitados.

« Organizar el seguimiento

Una vez se completan las evaluaciones, la familias y
los miembros del programa de atencion temprana
deben discutir los resultados de las pruebas y las
recomendaciones. Es esencial para los profesio-
nales de atencion temprana consultar y cola-
borar con otros profesionales que tengan espe-
cializaciéon en nifos sordos, hipoacusicos, cie-
gos o sordociegos. Todos los profesionales in-
volucrados con el nifio deben participar como miem-
bros de un equipo multidisciplinar coordinado,
para evitar que las familias se vean sujetas a servi-
cios dispares de multiples profesionales.

Los maestros especializados en déficits senso-
riales pueden explicar la terminologia y los di-
agnosticos de los informes, y pueden sugerir las
adaptaciones medioambientales, modificaciones
en las actividades y pueden realizar otras interven-
ciones especificas. Por ejemplo, las familias y otros
profesionales pueden cuestionar los términos
“sordo”, “ciego” o “sordociego” si el nifio reacciona a
algunos sonidos y a los estimulos visuales. Los cui-
dadores también pueden necesitar informacién so-
bre las maneras de desarrollar comunicacién con
sus nifios sordociegos.

Si se diagnostica determinado déficit visual o audi-
tivo, se deben revisar con la familia las recomen-
daciones, y las familias deben tomar las decisiones
necesarias para su aplicacion. En este punto, se
deben planificar las intervenciones especificas para
las necesidades del nifio. Estas intervenciones de-
ben encajar con el entorno familiar y cultural. Un
enfoque individualizado es esencial para estable-
cer relaciones de colaboracién con familias de
caracteristicas culturales y linguisticas diversas.



las familias y profesionales
pueden cuestionar los términos
“sordo”, “ciego” o “sordociego”
si el nino reacciona a algunos

sonidos y estimulos visuales

Resumen
El déficit simultaneo de la vista y la audicion afecta
profundamente a la capacidad del nifio para apren-
der. La identificaciéon precoz de estos déficits es
el primer paso esencial para asegurarse que los ni-
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flos sordociegos y sus familias reciben el apoyo ap-
ropiado y los servicios de atencion temprana. Los

profesionales de aten-
cion temprana deben
ser conscientes de los
factores de riesgo aso-
ciados con déficits visu-
ales y auditivos, llevar a
cabo un despistaje sis-
tematico, y conocer los
recursos médicos y edu-
cativos disponibles.

ASOCIACION ESPANOLA
DE PADRES DE SORDOCIEGOS

APASCIDE

CAUSAS CONOCIDAS DE SORDOCEGUERA

Causas de sordoceguera adquirida a cualquier edad

Anoxia, asfixia

Traumatismo cranoencefalico

Traumatismos oculares /auditivos Ictus

Encefalitis Tumores
Infecciones oculares /auditivas Agentes quimicos
Meningitis Cirugia

Complicaciones prenatales que producen sordoceguera congénita

IA) Complicaciones especificas de la prematuri-
dad:

Retinopatia del prematuro + sordera neu-

rosensorial o de otras causas.

Anoxia

Rubéola

Sifilis
Toxoplasmosis
Citomegalovirus

B) No relacionadas con la prematuridad:

Sindrome alcohdlico fetal

Hidrocefalia
Microcefalia
Teratogenia
Herpes neonatal

Sindromes que producen sordoceguera, generalmente adquirida

IA) Suelen producir sordoceguera
Usher tipo I

Usher tipo IT
Usher tipo III

Neurofibromatosis (NF

B) Pueden producir sordoceguera

1, von Recklinghausen)

Neurofibromatosis Bilateral Actstica (NF2)

Wolfram (DIDMOAD)

Sindromes que pueden producir sordocegera, generalmente congénita.

Aicardi Patau (trisomia 13-15)
Alport Crouzon (Disotosis
Alstrom Craneofacial)

Apert Dandy Walker
(Acrocephalosyndactylii Down (Trisomia 21)

a, Tipo 1) Edwards (Trisomia 18)

Bardet-Biedl
(Laurence Moon-Biedl)

Goldenhar
Hand-Schuller-

Batten Christian (Histiocitosis
CHARGE X)

Cromosoma 18 Hallgren

Cockayne Herpes-Zoster (Hunt)
Cogan Hunter (MPS II)
Cornelia de Lange Hurler (MPS I-H)

Cri du chat Kearns-Sayre

(Cromosome 5p) Klippel-Feil

Crigler-Najjar

Klippel-Trenaunay-
Weber

Kniest (displasia de)
Leber (amaurosis con-
génita de)

Leigh (enfermedad de)
Marfan

Marshall
Maroteaux-Lamy
(MPS VI)

Moebius

Monosomia 10p
Morquio (MPS IV-B)
Norrie
Optico-Cochleo-
Dentate

Pfieffer

Prader-Willi
Pierre-Robin
Refsum

Scheie (MPS I-S)
Smith-Lemli-Opitz
(SLO)

Stickler

Sturge- Weber
Treacher Collins
Turner
Vogt-Koyanagi-Harada
Waardenburg
Wildervanck Wolf-
Hirschhorn (trisomia
4p)

Zellweger




